
HAL Id: hal-03477706
https://cnrs.hal.science/hal-03477706

Submitted on 19 Jan 2022

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépôt et à la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche français ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.

L’information : entre “ trop ” et “pas assez ”
M de Serres, Sylvie Fainzang, Y Quenneville, M Naïditch

To cite this version:
M de Serres, Sylvie Fainzang, Y Quenneville, M Naïditch. L’information : entre “ trop ” et “pas assez
”. Santé, Société et Solidarité, 2010, 9 (1), pp.97-109. �10.3406/oss.2010.1394�. �hal-03477706�

https://cnrs.hal.science/hal-03477706
https://hal.archives-ouvertes.fr


Santé, Société et Solidarité

L’information : entre « trop » et «pas assez »
Marie de Serres, Sylvie Fainzang, Yves Quenneville, Michel Naiditch

Citer ce document / Cite this document :

Serres Marie de, Fainzang Sylvie, Quenneville Yves, Naiditch Michel. L’information : entre « trop » et «pas assez ». In:

Santé, Société et Solidarité, n°1, 2010. Le cancer au quotidien. pp. 97-109;

doi : https://doi.org/10.3406/oss.2010.1394

https://www.persee.fr/doc/oss_1634-8176_2010_num_9_1_1394

Fichier pdf généré le 18/01/2019

https://www.persee.fr
https://www.persee.fr/collection/oss
https://www.persee.fr/doc/oss_1634-8176_2010_num_9_1_1394
https://www.persee.fr/authority/205896
https://www.persee.fr/authority/205926
https://www.persee.fr/authority/206089
https://www.persee.fr/authority/206054
https://doi.org/10.3406/oss.2010.1394
https://www.persee.fr/doc/oss_1634-8176_2010_num_9_1_1394


97
SANTÉ, SOCIÉTÉ ET SOLIDARITÉ N° 1, 2010

L’infor ma tion : entre « trop» et «pas assez»

Quelle est la dose appro priée pour les patients 
et les inter ve nants? L’infor ma tion directe et indi recte. 
Bien uti li ser l’information.

Marie De Serres – QUÉBEC
Centre hos pi ta lier uni ver si taire de Québec

➤

Les ateliersFORUM «LE CANCER

AU QUOTIDIEN » 

Je suis infir mière cli ni cienne spé cia li sée en onco lo gie au Centre
hos pi ta lier uni ver si taire de Québec. J’ai accepté d’ani mer cet

ate lier même si je ne suis pas une spé cia liste des ques tions liées à l’infor ma tion ; je compte
donc beau coup sur la pré sence des experts qui vont nous accom pa gner. Je me ris que rai à vous
sou met tre quel ques obs er va tions que j’espère per ti nen tes pour nos échan ges, heu reuse
cepen dant de pen ser que Mme Fainzang et le Dr Quenneville iront au-delà.

Tout au cours de la lon gue mal adie qu’est le can cer et face aux bou le ver se ments qu’il
entraîne, l’infor ma tion répond bien entendu à un besoin essen tiel : elle repré sente un moyen
d’aider le patient et ses pro ches à con trô ler la situa tion qu’ils doi vent affronter.

Les patients veu lent obte nir une infor ma tion de base sur le dia gnos tic, les options thé -
ra peu ti ques et les effets secon dai res des trai te ments. Sans cette infor ma tion, la per sonne
atteinte de can cer serait inca pa ble de don ner un con sen te ment éclairé aux traitements, de
faire des choix.

Il est en effet éta bli que les patients bien infor més, les per son nes pro ac ti ves dans la ges tion
de leurs soins, con nais sent de meilleurs résul tats de santé. L’infor ma tion repré sente à cet
égard une stra té gie active de coping, d’adap ta tion aux cir cons tan ces aux quel les doi vent
s’accom mo der les patients ; elle leur per met d’acqué rir une plus grande auto no mie et de
par ti ci per davan tage à leur traitement.

Si l’infor ma tion est un atout, elle peut aussi par fois cons ti tuer une menace. Une
menace pour le patient d’abord, parce que le can cer est lié à des ima ges de souf -
france, d’incer ti tude et de mort ; cer tains crai gnent aussi que trop d’infor ma tion
détruise leur espoir. Une menace éga le ment pour le pro fes sion nel, qui peut se sen tir
dérangé et remis en ques tion par l’infor ma tion appor tée par le patient.

Les besoins d’infor ma tion varie ront bien sûr tou jours d’une per sonne à une autre,
d’une étape à l’autre de la mal adie, en fonction de la per sonne atteinte et de ses
proches. On a long temps opposé, en sim pli fiant, les per son nes qui vou laient tout savoir,
les moni tors, et cel les qui pré fé raient avoir le moins d’infor ma tion pos si ble, les
blunters. Cette caté go ri sa tion, cette dicho to mie, est de plus en plus remise en ques -
tion. Il y a une bien plus grande variété de com por te ments rela tifs à la recher che
d’infor ma tion ; la même per sonne peut espé rer en con naî tre beau coup ou peu, d’une étape
ou d’un moment à l’autre de sa maladie.

Bien qu’essen tielle, l’infor ma tion s’avère parfois aussi une source d’insa tis fac tion et de
frus tra tion. Elle peut être jugée sou hai tée ou redou tée, com plète ou insuf fi sante, trans mise
d’une façon appro priée ou inadé quate, au bon ou au mau vais moment, adap tée ou pas aux
besoins du patient.

Elle variera peut-être selon qu’elle est com mu ni quée par le méde cin, l’infir mière, le phar -
ma cien, le tra vailleur social, le psy cho lo gue ou un béné vole. Elle peut aussi venir de bien
d’autres sour ces : être obte nue auprès des pro ches, être dif fu sée à la télé vi sion ou par les
jour naux et, bien entendu, être déni chée sur Internet, le Web offrant une mer d’infor ma -
tions, des plus rigou reuses et com plètes aux plus fan tai sistes et trompeuses.

introduction
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L’infor ma tion qui inté res se les patients est très variée. Elle peut con cer ner le dia gnos -
tic, les trai te ments pro po sés, leurs effets secon dai res, le pro nos tic, bien entendu, mais aussi
les moyens de vivre avec le can cer, les ser vi ces offerts et les res sour ces dis po ni bles pour
vivre le mieux pos si ble à domi cile ou pour bien se réin sé rer sur le mar ché du travail.

Pour le patient et le pro fes sion nel, les ques tions et les défis sont dès lors nom breux.
Comment, entre le « trop» et le « trop peu», le patient et ses pro ches peu vent-ils obte nir
la juste infor ma tion dont ils ont besoin, au moment oppor tun? Et com ment le pro fes sion -
nel peut-il déter mi ner et trans met tre l’infor ma tion utile au patient et à ses proches?

Voilà sans doute des sujets qui seront abor dés par nos experts invi tés et qui seront repris
au cours de la dis cus sion qui suivra.

Ce que j’ai voulu expri mer pour ma part, c’est que les enjeux de la trans mis sion d’infor -
ma tion plon gent au cœur de la rela tion soi gnant-soi gné et que les ques tions qui s’y rap por tent
ne peu vent être réso lues que dans un con texte de com mu ni ca tion et d’échange fruc tueux
entre les patients, les familles et les professionnels.

FORUM «LE CANCER

AU QUOTIDIEN » 
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a ques tion ou plus exac te ment
les ques tions que nous pro pose
cet ate lier vont bien au-delà du
dilemme clas si que entre «dire ou

ne pas dire» auquel on réduit sou vent le
débat sur l’information.

Poser la ques tion de l’infor ma tion entre
«trop» et «pas assez», c’est la poser en termes
quan ti ta tifs, mais éga le ment en termes qua -
li ta tifs : faut-il en dire beau coup ou peu? Ou
bien juste assez? Assez pour quoi ? Et, en
défi ni tive, que faut-il dire?

La ques tion est donc à la fois celle du
degré et de la nature de l’infor ma tion qu’il
est jugé bon de com mu ni quer. Si la ques -
tion est habi tuel le ment abor dée sur le plan
éthi que, équi va lant à affir mer le droit du
patient à l’infor ma tion en tant que droit de
la per sonne (entre le droit de savoir ou de
ne pas savoir), elle est posée ici sur un plan
réso lu ment thé ra peu ti que, celui de son effi -
ca cité, puisqu’il est lar ge ment admis que
l’infor ma tion per met au patient de mieux
adhé rer à son trai te ment ; c’est donc bien la
dimen sion uti li taire qui est ici explorée.

Posée en ces ter mes, il n’est évi dem ment
pas facile de répon dre à cette ques tion de
façon uni vo que, la situa tion se pré sen tant
dif fé rem ment d’un patient à un autre, d’un
can cer à un autre et d’une situa tion patho -
lo gi que à une autre. Certains patients sont
dési reux de rece voir une infor ma tion pré cise
sur leur dia gnos tic, mais sont peu sou cieux de
con naî tre les détails des thé ra pies qui leur sont
pro po sées. D’autres cher chent à connaî tre
le pro nos tic, mais ne cher chent pas à obte -
nir de détails sur leur dia gnos tic. D’autres
encore sou hai tent essen tiel le ment con naî tre
avec pré ci sion les effets, les béné fi ces ou les
risques des trai te ments qu’on leur pro pose.
Donc, une grande diver sité de cas et de situa -
tions à laquelle il est dif fi cile d’appor ter des
solu tions uni ques et homo gè nes. Mais par
delà cette diver sité de cas, si une infor ma -
tion insuf fi sante cons ti tue indu bi ta ble ment
un obs ta cle à l’adhé sion du patient à son
trai te ment, inver se ment, on peut poser par
hypo thèse, comme cet ate lier nous y invite,

que l’infor ma tion ne doit pas être exces sive,
car trop d’infor ma tion peut nuire au patient.
Mais, com ment déter mi ner le « trop»? Par
rap port à quoi mesure-t-on cet excès?

Je pro po se rai quel ques élé ments de
réponse à ces ques tions en m’appuyant sur
une recher che qua li ta tive con duite en France
pen dant plus de qua tre ans dans dif fé rents
ser vi ces hos pi ta liers. Les résul tats de cette
étude ont fourni la matière d’un ouvrage
publié sous le titre : «La rela tion méde cins-
malades : infor ma tion et mensonge».

À la ques tion d’abord posée de quelle
infor ma tion on peut don ner, entre trop et
pas assez, les pra ti ciens ten tent de répondre
en se fon dant sur la spé ci fi cité de cha que
patient. Ils esti ment néces saire de ne don ner
l’infor ma tion qu’en fonc tion de la demande
du patient, d’une part, et de sa capa cité à
l’enten dre, d’autre part. Autrement dit, en
fonc tion de ses capa ci tés intel lec tuel les et
psy cho lo gi ques à la recevoir.

L’obs er va tion des pra ti ques effec ti ves
révèle cepen dant les méca nis mes qui sous-
ten dent la déli vrance de l’infor ma tion, au
niveau de son con tenu d’une part, et de ses
des ti na tai res d’autre part.

Au niveau du con tenu, d’abord. Les
méde cins s’accor dent géné ra le ment pour
con si dé rer que l’infor ma tion mini male à
don ner – qui s’iden ti fie pour cer tains à
l’infor ma tion maxi male – est celle qui est
néces saire à la bonne adhé sion du malade à
son trai te ment. Dans cette per spec tive,
l’infor ma tion néces saire, et par fois suf fi -
sante, est celle qui tou che au dia gnos tic ;
une infor ma tion qui est jugée beau coup
moins pro blé ma ti que que celle qui
concerne les effets du trai te ment ou même,
a for tiori, la for mu la tion éven tuelle d’un
pro nos tic compte tenu de l’incer ti tude qui
lui est attachée.

Or, bien que cer tains méde cins esti ment
four nir une infor ma tion com plète aux
patients con cer nant le dia gnos tic de leur
mal adie, la dis si mu la tion qui pré va lait autre -
fois prend main te nant une nou velle forme.

L
L’infor ma tion entre mesure et démesure

Sylvie Fainzang – FRANCE
Centre de recher che méde cine, scien ces, santé et société

➤
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En effet, si la pré sence du can cer n’est
presque plus cachée aujourd’hui, une autre
infor ma tion, elle, dis si mu lée par de nom -
breux méde cins, con cerne la pré sence de
métas ta ses. On cache sou vent cette réalité,
por teuse de la même image redou tée qu’avait
autre fois l’évo ca tion du mot can cer. Si les
méde cins dis ent, en fait, plus faci le ment à un
malade qu’il a un can cer, c’est sou vent parce
que le can cer est aujourd’hui con si déré
davan tage comme une mal adie chro ni que
que comme une mal adie fatale. Par con tre,
s’il lui révèle beau coup plus dif fi ci le ment la
pré sence dans son corps de métas ta ses, c’est
parce que les métas ta ses com pren nent la
même gra vité, pré sen tent le même carac -
tère funeste qu’avait autre fois le can cer. Le
dia gnos tic du can cer, aujourd’hui, n’entraîne
pas inévi ta ble ment un pro nos tic alar miste.
Mais, dire à un patient que son can cer a
métas tasé, c’est l’infor mer à la fois de la
nature de son mal et sur son deve nir pos -
sible, compte tenu du fait que le dia gnos tic
lui-même, dans ce cas, peut être le signe
d’une évo lu tion défa vo ra ble. On est là face
à ce qu’on pour rait appe ler la «dimen sion
pro nos ti que du dia gnos tic ». Ce qui expli que
le dépla ce ment de la dis si mu la tion, du non-
dit. La sous trac tion de l’infor ma tion due au

malade se fixe sur un nou vel objet, à
un autre stade de la mal adie. Du
silence sur la mal adie, on est passé au
silence sur ses com pli ca tions ou sur
son aggravation.

Par con sé quent, le con tenu du
diagnos tic induit par fois une réten tion
de l’infor ma tion de la part des méde -
cins qui plai dent pour tant pour que
les dia gnos tics soient révé lés, comme
si la révé la tion du véri ta ble dia gnos tic
impli quait de don ner une infor ma tion
qu’ils jugent excessive.

Au regard des des ti na tai res, j’ai dit
tout à l’heure que les méde cins con si dè rent
géné ra le ment qu’une infor ma tion pré cise
peut être don née aux patients sous réserve
qu’ils la deman dent, d’une part, et aussi
qu’ils soient en mesure de la com pren dre et
de la sup por ter, d’autre part. La ques tion ici
est de savoir sur quoi repose l’éva lua tion des
soi gnants pour déter mi ner l’exis tence d’une
demande et la capa cité des patients d’accep -
ter et de tolé rer cette infor ma tion. Or, dans

un grand nom bre de cas, le cri tère qui fonde
la nature et le volume de l’infor ma tion déli -
vrée est lar ge ment social dans la mesure où
le choix que font les méde cins des infor ma -
tions à don ner s’appuie sur la per cep tion
qu’ils ont de l’appar te nance sociale des
malades. Les méde cins pré ju gent, sur cette
base, de la volonté de savoir des patients et
de leur capa cité à enten dre et à sup por ter
l’infor ma tion les concernant.

L’infor ma tion est donc plus volon tiers
don née à des patients appar te nant à des
caté go ries socia les supé rieu res ou sup po sées
tel les. L’appa rence exté rieure des patients,
leur lan gage, leur tenue ves ti men taire, leur
pos ture cor po relle, la pres tance sociale,
comme cri tè res de dis tinc tion, sont ce qui
laisse sup po ser au méde cin à la fois une plus
grande apti tude des patients à com pren dre
l’infor ma tion, et une plus grande capa cité
de leur part à sup por ter l’annonce qui leur
est faite ; même si l’on con fond sou vent
l’une et l’autre com pé tence. C’est ainsi que
des malades à l’allure assu rée comme des
ensei gnants et des chefs d’entre pri ses se
voient tout expli quer par le menu, sans qu’ils
aient d’ailleurs néces sai re ment demandé
cette infor ma tion. L’infor ma tion rela tive aux
ris ques d’un trai te ment est éga le ment plus
volon tiers don née aux patients d’un niveau
socio cul tu rel jugé com pa ti ble ; le pro nos tic
lui-même étant par fois annoncé aux patients
qui parais sent aptes à l’enten dre, cette apti -
tude étant sup po sée sur la base de l’assu rance
qu’ils sem blent avoir ou qu’ils affi chent.
Tandis qu’inver se ment, les patients de milieu
popu laire sont lar ge ment pri vés d’infor ma -
tion, tout deman deurs qu’ils puis sent être
parfois.

Les méde cins pré ju gent ainsi de la capa -
cité des patients à com pren dre l’infor ma tion
qu’ils trans met tent en fonc tion de l’appar te -
nance socio cul tu relle, réelle ou sup po sée des
patients. Supposée puis que les méde cins ne
con nais sent pas tou jours l’appar te nance
sociale de leurs patients ; ils se fon dent sou -
vent sur une lec ture de signes exté rieurs
comme autant d’indi ces pré su més de leur
niveau socio cul tu rel. Par con sé quent, la
quan tité d’infor ma tions à déli vrer qui est
nor ma le ment défi nie au regard de ce que
le patient est censé vou loir et pou voir sup -
por ter sui vant des cri tè res psy cho lo gi ques,

FORUM «LE CANCER
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est en réalité sou vent déli vrée en fonc tion
de méca nis mes sociaux.

Le résul tat est que les méde cins décè lent
en fait une demande d’infor ma tion en
l’absence même de sa for mu la tion chez les
patients qui sont jugés dotés d’un cer tain
capi tal social ou cul tu rel, tan dis qu’ils
tendent à ne pas déce ler cette demande
lorsqu’elle émane de patients issus de
milieux popu laires qui par fois ne savent pas
for mu ler les bon nes ques tions ou ne s’auto -
ri sent pas à les poser direc te ment au
méde cin, ou encore n’osent sim ple ment pas
réité rer des ques tions qu’ils ont posées, mais
aux quel les le méde cin n’a pas répondu.
Cette situa tion con tri bue dans les faits au
ren for ce ment des inéga li tés dans l’accès à
l’infor ma tion puisqu’elle est pré fé ren tiel le -
ment don née à ceux-là même qui sont les
plus outillés dans la société pour la recher -
cher et pour l’obte nir, que ce soit à tra vers la
for mu la tion des ques tions posées ou la
consul ta tion d’Internet. Ainsi, outre les
inéga li tés d’accès aux soins que l’on obs erve
sou vent, il y a une inéga lité d’accès à
l’information.

Dans ce con texte, poser la ques tion de
savoir ce qu’est une infor ma tion adé quate
sou lève une autre ques tion : qui en décide?
Qui est juge de cette adé qua tion de l’infor -
ma tion, de l’équi li bre entre sa quan tité et
sa qua lité et, sur tout, com ment en juger?

Or, comme on vient de le voir, les cri tères
rete nus ne sont pas néces sai re ment les bons.
La demande d’infor ma tion des patients et
leur apti tude à la rece voir sont sou vent jugées
en fonc tion de l’intui tion des méde cins.
Le pro blème est que cette appré cia tion est
socia le ment cons truite et con di tion née. À
par tir de là, réflé chir à ce que devrait être
une infor ma tion adé quate con sis te rait plu -
tôt à se don ner les moyens de juger de façon
opti male du rap port de con ve nance entre
non seu le ment la qua lité et la quan tité
d’infor ma tion, mais éga le ment entre l’offre
et la demande ; ce qui amène à réflé chir à
la notion de communication.

De ce point de vue, com mu ni quer doit
être envi sagé sous deux aspects : de manière
tran si tive et intran si tive. D’abord, quand on
com mu ni que une infor ma tion, on trans met,
on expli que, on annonce ; bref, on met une

infor ma tion à la dis po si tion de quelqu’un.
Mais, quand on com mu ni que avec quelqu’un,
on est en rela tion avec lui. La com mu ni ca -
tion entre méde cins et malades sup pose
donc non pas seu le ment d’émet tre des mes -
sa ges, mais d’en rece voir. C’est cet échange
de mes sa ges qu’il faut exa mi ner pour être en
mesure de déce ler quelle est la demande
d’infor ma tion réelle des patients. Juger de
l’adé qua tion de l’infor ma tion, c’est donc
mesu rer la con for mité de son con tenu avec
l’attente des patients qui, elle, se mesure dans
les mes sa ges que font pas ser les patients.

Donc, la com mu ni ca tion ne doit pas être
pen sée de façon uni la té rale. L’étude des
dia lo gues entre méde cins et malades lors
des con sul ta tions en dit d’ailleurs long sur
la faillite de la com mu ni ca tion qui existe
par fois entre eux ; elle révèle les très nom -
breux mal en ten dus nés d’une infor ma tion
lacunaire.

Je n’ai pas le temps ici de vous rap por -
ter tous les échan ges recueillis et ana ly sés
dans le cadre de cette étude. Je cite rai sim -
ple ment un exem ple. Un méde cin prend
con nais sance des résul tats d’exa men d’un
patient et lui dit, sans lui annon cer que les
résul tats révè lent la pré sence de métas ta ses,
que la mal adie s’est « réac ti vée» et qu’« il
vau drait mieux refaire un peu de chi mio».
S’en suit un long dia lo gue entre le méde cin
et le patient, pen dant lequel celui-ci demande
si le nou veau trai te ment pro posé est vrai ment
néces saire étant donné qu’il a mal sup porté
la chi mio thé ra pie pré cé dente. À cela, le
méde cin se con tente de répon dre qu’il y a
une petite loca li sa tion sur le foie, une tache
sur le pou mon, qu’il n’y a pas grand-chose
pour l’ins tant, mais qu’il vaut mieux agir. Le
patient demande alors si ça peut atten dre
après les vacan ces. Il n’a pas pris de vacances
depuis très long temps à cause de ses très
nom breu ses thé ra pies. Il essaie donc de négo -
cier avec le méde cin le moment du nou veau
trai te ment de chi mio thé ra pie ne voyant pas
pour quoi il devrait se pré ci pi ter puisqu’on
lui a dit que ce qu’il avait était sans gra vité.
Au bout d’un cer tain temps, le méde cin finit
par lâcher le mot et lui révèle fina le ment qu’il
y a une réci dive métas ta ti que hépa ti que et
pulmonaire.

On est donc en pré sence d’un patient assez
peu dis posé à repren dre immé dia te ment un



e n’est pas facile d’être le troi -
sième à pren dre la parole quand
tout a été dit ou pres que. Je pren -
drai donc le ris que de répé ter, me

con so lant à l’idée qu’il faut par fois mar te ler
et recom men cer pour que les idées passent.

Je dirai d’abord que l’on m’a joué un tour
en me pré sen tant comme expert. Je ne me
con si dère pas du tout comme un expert, et
je ne vous par le rai pas comme un expert non
plus. Mes obs er va tions ne seront pas appuyées
sur quel que fon de ment scien ti fique. Je ne
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trai te ment de chi mio thé ra pie, n’y voyant
pas l’inté rêt parce que les infor ma tions
qu’on lui a trans mi ses ont dis si mulé l’évo lu -
tion du dia gnos tic. Il ne ques tionne pas la
per ti nence du trai te ment, mais il en con teste
l’urgence parce que l’infor ma tion don née est
lacu naire, le méde cin ayant cru bien faire
en lui four nis sant une infor ma tion mini male
de façon à ne pas l’alar mer. Une infor ma tion
som maire, insuf fi sante, qui est sus cep ti ble
d’entraî ner la mau vaise adhé sion de la part
du patient, voire une mau vaise observance.

Alors, on pour rait réflé chir à ce que doit
être la dose appro priée de l’infor ma tion à la
manière d’une poso lo gie : une dose en deçà
de laquelle les bien faits espé rés seraient
insuf fi sants et au-delà de laquelle ses effets
seraient iatro gè nes. Réfléchir à ce que doit
être l’infor ma tion entre «trop» et «pas assez»,
à ce que doit être la dose appro priée, c’est
d’une cer taine manière envi sa ger l’infor ma -
tion non seu le ment comme un pré ala ble à
l’adhé sion du patient au trai te ment, mais
comme un élé ment du trai te ment. L’infor -
ma tion, sous ses dif fé ren tes for mes et à ses
dif fé rents degrés – de la sur in for ma tion à la
sous-infor ma tion, voire à la dis si mu la tion –,
devient un ingré dient de la prise en charge
thé ra peu ti que dont cha que méde cin fixe les
indi ca tions (son uti lité, la demande du patient,
sa capa cité à com pren dre et à la sup por ter),
la poso lo gie (les moda li tés de sa déli vrance,
les con di tions de sa clarté, la quan tité de pré -
ci sions don nées) et les effets secon dai res
(par exem ple la peur, la méfiance qui peut
en résul ter chez le malade ou, au con traire,
l’incon science de la gra vité de son état).

L’infor ma tion devrait donc être dis tri buée
comme un trai te ment, comme un médi ca -
ment, en res pec tant les doses et en l’adap tant

à cha que patient en vue de pré ve nir une
infor ma tion iatrogène.

Je ter mi ne rai en sug gé rant deux ou trois
pis tes de réflexion ; une manière d’anti ci -
per un peu sur notre dis cus sion de tout à
l’heure.

Une façon d’aider les per son nes atteintes
de can cer à ne pas être vic ti mes de mau -
vaises infor ma tions pour rait être d’ins truire
les patients des façons appro priées d’uti li ser
Internet ; ce qui devrait aller bien au-delà
de se con ten ter de leur indi quer les sites
fiables et ceux qui le sont moins en matière
de santé. Cette for ma tion à l’usage d’Inter -
net devrait à mon sens s’ins crire dans le
cadre plus large de l’édu ca tion citoyenne,
être axée sur l’accès au savoir et l’appren -
tis sage de la cri ti que des sour ces et, donc,
être dis pen sée dès l’école.

Une autre sug ges tion con sis te rait à pen -
ser la com mu ni ca tion de manière bila té rale.
Il ne s’agit pas seu le ment d’appren dre à être
clair dans l’infor ma tion trans mise au patient,
par exem ple de démys ti fier et d’expli ci ter le
jar gon médi cal, mais aussi de savoir entendre
véri ta ble ment le patient, de com pren dre sa
demande.

Et enfin, veiller enfin à ne pas con fondre
la dif fé rence psy cho lo gi que avec la dif fé -
rence socio lo gi que ; ne pas juger de la
capa cité ou de la com pé tence psy cho lo gi que
d’un malade en fonc tion de son appar -
tenance sociale. Parce que lais ser se
per pé tuer cette con fu sion entre les capa -
cités – les carac té ris ti ques – psy cho logi ques
et socio lo gi ques des malades, c’est cou rir le
ris que de lais ser l’infor ma tion, comme
n’importe quel médi ca ment, faire l’objet
d’un mau vais usage.
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suis qu’un cli ni cien et c’est à ce titre-là que
je vais vous par ler, parce que c’est la pra tique
cli ni que qui a formé les opi nions que je
vais expri mer cet après-midi ; des opi nions
acqui ses en écou tant les patients et leurs
pro ches, et en obs er vant leurs réactions.

J’aime rais vous dire quel ques mots sur la
nature de mon tra vail auprès des per son nes
attein tes de can cer. Il y aura 34 ans bien tôt
que je suis à l’Hôpital Notre-Dame de
Montréal ; 27 ans aux soins pal lia tifs et, tout
ce temps-là aussi, auprès de patients can cé -
reux. Je suis donc un psy chia tre spé cia lisé
en onco lo gie. Tous mes patients sont
atteints de can cer. L’essen tiel de mon tra -
vail est de l’ordre de l’éva lua tion et du sui vi.
J’offre aussi des psychothérapies.

Les patients deman dent par fois eux-
mêmes à me ren con trer. Ils me sont par fois
recom man dés, envoyés – pour ne pas dire
pous sés – par leur méde cin, l’infir mière
pivot, la psy cho lo gue, la dié té ti cienne, ou
des pro ches. Je pré fère qu’ils pren nent eux-
mêmes la déci sion de venir me voir.

Mon pre mier con tact avec un patient ne
se pro duit pas néces sai re ment au moment
du dia gnos tic con firmé. La con sul ta tion
peut se pro duire à n’importe quel moment
de la mal adie. Ce peut donc être à l’annonce
du dia gnos tic, durant les trai te ments, au
moment des com pli ca tions, de l’hos pi ta li sa -
tion ou des rémis sions. La rémis sion est
sou vent une source impor tante d’angoisse.
Mais ce peut être aussi lors d’une rechute,
lors que les trai te ments ne fonc tion nent
plus, que la gué ri son ne vient pas ou qu’on
en vient aux soins palliatifs.

Chacune de ces éta pes peut ame ner des
con sé quen ces ou des effets psy cho lo gi ques
qui jus ti fient une con sul ta tion à ma cli nique.
La déci sion de revoir le patient se prend entre
lui et moi. Elle n’appar tient pas au méde cin
orien teur. Après une pre mière con sul ta tion,
celui-là rece vra un bref rap port de con sul ta -
tion, mais la déci sion de pour sui vre, ou non,
la thé ra pie appar tient au patient. Les patients
doi vent sou vent avoir du temps à leur dis -
po si tion pour prendre cette déci sion. Il
arrive qu’ils soient d’abord vexés et insul tés
d’être dirigés en psy chia trie. Alors, après une
pre mière ren con tre, je leur laisse mes coor -
don nées et ils choi sis sent, en pre nant tout
leur temps, de reve nir me voir ou pas.

Tout le monde le sait, être atteint du
can cer donne prise à un éven tail très étendu
de réac tions psy cho lo gi ques. Outre la mala -
die elle-même – le mot à lui seul angoisse
–, son arri vée inopi née et sa pré sence dans
la vie au quo ti dien ont des effets sur la
sphère émo tion nelle. Même chose pour les
lésions, en par ti cu lier les lésions céré bra les
qui peuvent se mani fes ter par des dés or dres
d’allure psy chia tri que, cer tains trai te ments,
comme la radio thé ra pie, et l’œdème céré -
bral post-radio thé ra pie, la chi mio thé ra pie,
l’admi nis tra tion d’inter fé ron, etc. Il y a
quatre ans, à notre hôpi tal, une jeune
femme qui pre nait de l’inter fé ron pour un
méla nome s’est sui ci dée. Autre exem ple : la
prise de tamoxi fène entraîne rapi de ment les
jeunes femmes vers la méno pause et elles
peu vent deve nir irri ta bles, tri stes et dépri -
mées. On me con sulte aussi par fois pour des
pro blèmes de com mu ni ca tion avec l’entou -
rage ou avec l’équipe des soignants.

Vous aurez com pris que, con trai re ment
à mes col lè gues onco lo gues, qui ont la tâche
déli cate, lourde et répé ti tive d’annon cer le
dia gnos tic et de trans met tre les infor ma -
tions aux patients, j’inter viens plus tard dans
le pro ces sus. Ce que j’obs erve, ce sont les
réac tions des patients.

Au regard de l’infor ma tion à trans met tre
aux patients, d’autres sont pas sés avant moi.
Certains l’ont don née ou sont cen sés l’avoir
fait. Ce sont des géné ra lis tes ou des spé cia -
lis tes ; ils pra ti quent à l’Hôpital Notre-Dame
ou un peu par tout ailleurs au Québec.

Donc, lors que je ren con tre la pre mière
fois une per sonne qui m’est recommandée,
lors du ren dez-vous d’éva lua tion, un cer tain
nombre de ques tions relèvent de la rou tine
de l’exa men psy chia tri que. À elles s’ajou tent
cel les du psy chia tre en onco lo gie que je
suis. Il s’agit alors de savoir com ment
compose cette personne avec sa mal adie.
Alors, voici les ques tions que je vais poser
inva ria ble ment : Comment vous est venue
l’idée de ce rendez-vous? Est-ce vous qui
l’avez demandé ou quelqu’un d’autre ?
Comment se fait-il que nous nous
retrouvions ensem ble main te nant ? Que
savez-vous de votre mal adie? Qui vous en
a informé ? Comment ça s’est passé ?
Comment avez-vous réagi ? Vous a-t-on dit
ce que vous vou liez savoir? Que comprenez-
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vous du plan de trai te ment qu’on vous pro -
pose? Que savez-vous des effets secon dai res
de ces trai te ments? Que vous a-t-on dit de
la durée des trai te ments et de l’évo lu tion de
la mal adie? Et, depuis le début des trai te -
ments, est-ce que votre état émo tif a
changé? Est-ce que votre vie a beau coup
changé?

Je m’appuie donc sur ce que me dis ent
les patients, en sup po sant bien entendu
qu’ils me dis ent la vérité. Je tiens pour
acquis que les milliers de patients que j’ai
ren con trés en 33 ans, dont les témoi gna ges
con ver gent, ne sont pas tous des menteurs !

Les répon ses que les patients appor tent
à mes ques tions me sont uti les pour la suite
de notre rela tion. Elles me per met tent
aussi de pren dre la mesure des effets
psychologiques et systémiques – sur la
famille, le couple, etc. – de l’infor ma tion
que détien nent les patients. Si celle-ci a des
effets posi tifs, elle a aussi des effets néga -
tifs, dont je vais reparler.

Le can cer, on l’a dit, est une mal adie
chro ni que. Lorsqu’il s’ins talle dans la vie
d’une per sonne com mence une séquence,
un con ti nuum d’étapes qui s’amorce avant
le dia gnos tic. Avant la pre mière ren con tre
avec le méde cin, beau coup de cho ses ont
déjà éveillé la curio sité de celui ou de celle
qui n’est pas encore un patient, l’ont
inquiété, angoissé, dés ta bi lisé. Il ou elle
arrive par fois à anti ci per le dia gnos tic qui
sera posé. À le redou ter, en tout cas. Ce
peut être un sai gne ment inha bi tuel, une
masse qui pousse trop vite, une perte sou -
daine de poids. Quelque chose d’anor mal se
passe. Dans ces cas-là, pour repren dre le
mot de Woody Allen : «La phrase la plus
douce à enten dre n’est pas “je t’aime”, mais
“c’est bénin”». On attend par fois, mais déjà
on s’inquiète, on a peur de savoir, mais fina -
le ment on se décide à con sul ter, sou vent
après avoir reporté cette déci sion à plus tard.
Si « la santé est le silence des orga nes», pour
repren dre le mot de Diderot, les organes
auront parlé cette fois avant la pre mière
consultation.

Vient donc ensuite la ren con tre initiale
avec le méde cin. Et, après avoir inter prété
son atti tude, on le quitte avec une liste
impres sion nante d’exa mens à pas ser. Rien

pour être ras suré. Le méde cin n’a pas
encore parlé que l’on s’inquiète en atten -
dant les résul tats des tests et le pro chain
ren dez-vous. Une fois les résul tats com pi lés,
le dia gnos tic sera posé. La mal adie aura un
nom. Des trai te ments seront pro po sés, leurs
effets atten dus – dési rés et indé si ra bles –
expli qués et, on le sou haite ou on le craint,
le pro nos tic sera for mulé. Je viens d’abré -
ger et de résu mer en quel ques mots une
lon gue séquence, un pro ces sus de plu sieurs
semai nes ou de plu sieurs mois.

Le méde cin ne devra pas alors, bien
entendu, se con ten ter d’éta blir le dia gnos -
tic. On sait bien main te nant qu’il ne s’agit
plus sim ple ment de dire : «Vous avez un
can cer. » Au moins, on ne remet plus en
question la néces sité qu’il le fasse. Je me
rap pelle mes pre miè res visi tes en France à
la fin des années 1970, où je me fai sais
rabrouer lors que je plai dais pour que l’on
dise la vérité aux patients. Ce n’est plus le
cas main te nant, heureusement !

Au regard de la ques tion posée par cet
ate lier, rela tive à la quan tité et à la qua lité
de l’infor ma tion qu’il faut trans met tre ou,
du point de vue du patient, qu’il lui est
possible de rece voir, j’ai acquis la con vic tion
à l’écoute des patients qu’il est impos si ble
de don ner trop d’infor ma tion. Surtout quand
il s’agit d’une mal adie grave ou mena çante
comme le can cer. Pas assez d’infor ma tion,
cer tai ne ment, ça existe. De l’infor ma tion
menson gère, par omis sion ou autre ment, on
le voit aussi et, à cet égard, les obs er va tions
de Mme Fainzang sont très expli ci tes et
indis cu ta bles. Son livre, soit dit en pas sant,
dont je recom mande la lec ture, vaut autant
pour le Québec que pour la France.

C’est parce que j’ai pu obs er ver les effets
néga tifs de la réten tion d’infor ma tion et
du men songe de cer tains méde cins que j’ai
acquis la con vic tion que les patients ont
droit à toute l’infor ma tion qu’ils sou hai tent
obte nir. Cette con vic tion se ren force cha que
fois que je vois les ravages de l’iso le ment,
la dés ta bi li sa tion émo tive et cogni tive,
l’anxiété, la peur, le pes si misme ou, son
contraire, l’opti misme débridé, la méfiance
et la recher che dés or don née et effré née
d’infor ma tion aux mau vai ses sources. Ma
convic tion découle de l’obs er va tion de
ces rava ges. Je ne m’y accro che pas parce
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que la loi affirme le droit du patient à
l’infor ma tion et que ceux et cel les qui le
violent encou rent des pour sui tes en jus tice
s’ils ne per met tent pas aux patients de
donner un con sen te ment éclairé. Je crois
tout sim ple ment que les patients ont droit
à une infor ma tion claire et véri di que au
sujet de leur mal adie. Et, en cette matière,
on peut pour sui vre des objec tifs importants.

On doit d’abord viser le main tien de
l’auto no mie des patients, cher cher à ne pas
les dépos sé der de la con duite de leur vie.
Rien n’auto rise quelqu’un à leur ban der les
yeux et à pren dre la direc tion de leur vie.
Les per son nes attein tes de can cer doi vent
con ti nuer d’exer cer une emprise sur ce qui
se passe et obte nir, pour cela, toute l’infor -
ma tion utile. Tout le monde veut entre te nir
ce sen ti ment, fût-il illu soire. On en a besoin
pour sur vi vre. Il appar tient au soi gnant de
nour rir ce sen ti ment. C’est même là la base
de l’alliance qui doit cimen ter la rela tion
entre le méde cin et son patient ; celle-ci
sera nouée tant que le flot des infor ma tions
cir cu lera bien et qu’il sera bidirectionnel.

Un autre objec tif doit être pour suivi par
le corps médi cal : dimi nuer la détresse des
patients. Celle-ci, mal heu reu se ment, est
plu tôt sou vent répri mée par l’indi vidu lui-
même ; elle l’est aussi socia le ment, sou vent
par les méde cins eux-mêmes. On évite de
s’en inquié ter quand les cho ses vont plu tôt
bien, mais la détresse, qui est trop sou vent un
grand secret, demeure pré sente ; et il arrive
que per sonne n’y com pa tisse et ne cherche
à en faire sor tir celui ou celle qui est aux prises
avec elle.

Je répète donc qu’il est cer tai ne ment
pos si ble de trans met tre au patient, sinon
toute l’infor ma tion – toute celle qui est
conte nue dans les livres de méde cine –,
beau coup d’infor ma tion qui le con cerne. De
toute façon, s’il se doute que l’on ne lui en
a pas assez dit, il ira la cher cher ailleurs.

La ques tion n’est donc pas tant de savoir
si l’on doit don ner de l’infor ma tion au patient
ou pas, mais plu tôt com ment on doit la
donner. La manière, le moment, le dosage
de l’infor ma tion sont cru ciaux. En ce sens,
on peut même con ve nir que de tout dire
bruta le ment d’un coup, ce que j’appel le rais
assé ner la vérité, serait dans ce cas

donner « trop» d’infor ma tion. Par ailleurs,
en  dis tillant l’infor ma tion au fil des évé ne -
ments qui sur vien nent au long de la
mal adie, en l’inter pré tant de façon hon nête
et vraie, en ne dis si mu lant pas non plus les
données qui con cer nent le pro nos tic, on évite
de men tir tout en res pec tant la
capacité des patients de sup por ter
l’infor ma tion, de com po ser avec elle ;
ce que j’appel le rais le méta bo lisme
émo tif et intel lec tuel de chacun.

J’ajou te rai à ce que je viens de dire
que lors que des col lè gues cli ni ciens
me deman dent mon avis sur ce sujet
du « trop» ou du «pas assez» d’infor -
ma tion, je leur réponds sou vent que
leur patient peut rece voir toute l’infor -
ma tion qui lui per met de déci der et de
col la bo rer, même s’il s’agit d’un schizo -
phrène, d’un malade atteint du trouble
bipo laire ou d’une per sonne répu tée dépres -
sive. Je dirais même, en ce qui concerne les
schi zo phrè nes ou les grands malades souf -
frant d’une psy chose maniaco-dépres sive par
exem ple, que le par tage de l’infor ma tion les
con cer nant leur per met de res ser rer dou ce -
ment leur emprise sur la réalité. J’ai rare ment
vu des gens décom penser sur un mode psy -
cho ti que parce qu’on leur avait dit la vérité.

En bref – je pour rais en dire si long sur
ces patients-là –, j’ai très rare ment obs ervé
que la con di tion psy chia tri que pré ala ble
d’un patient inter dise la com mu ni ca tion
d’infor ma tion claire et com plète sauf, bien
entendu, chez un patient con fus, dés orienté,
oli go phrène, retardé men ta le ment, ou tout
sim ple ment inapte à déci der au sens de la
loi. Nous som mes évi dem ment ici en
présence d’une autre réalité.

Alors, quand il s’agit de per son nes qui
n’ont aucun dia gnos tic psy chia tri que anté -
rieur, vous devi nez bien ce que je pense.
Mon opi nion, je le répète, ne se fonde que
sur mes obs er va tions ; elle n’a aucune base
scien ti fi que. Or, cha que fois que j’ai perçu
des effets néga tifs du « trop» d’infor ma tion,
c’est qu’elle avait été mal trans mise – et, de
ce fait, mal com prise – ou que la déli catesse,
la clarté, la vul ga ri sa tion ou la sim pli fi ca tion
du jar gon médi cal n’étaient pas au ren dez-
vous. C’est pour ça que l’infor ma tion, même
bien trans mise, devra être répé tée, cla ri fiée,
refor mu lée. La per sonne qui la reçoit,
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émue, anxieuse, inquiète et tri ste, pourra
d’abord mal com pren dre, être figée. Ce
qu’on qua li fie en anglais d’emo tio nal shut
down. Elle sera alors inca pa ble sur le coup
de poser des ques tions. C’est pour quoi celui
qui trans met l’infor ma tion devra avoir
l’ama bi lité et l’obli geance de poser des
ques tions comme cel les-ci : Qu’avez-vous
com pris ou retenu de ce que je vous ai dit ?
Aime riez-vous que je répète? Avez-vous des
ques tions ? Pour riez-vous les met tre par
écrit la pro chaine fois ?

Un autre élé ment à sou li gner – et à
déplo rer –, est que la rela tion méde cin-
malade, que nous le vou lions ou pas, est très
sou vent telle ment asy mé tri que en rai son de
notre fonc tion d’auto rité que le patient peut
s’y sen tir mal. C’est sans doute pour cela
que je me heurte encore à l’incré du lité
de beau coup de mes col lè gues lors que
j’avance, en par lant de la rela tion méde cin-
malade, qu’elle doit repo ser sur un
par te na riat, une mise en com mun de l’infor -
ma tion. Mais, quoi qu’il en soit, après 33 ans
de pra ti que, j’en ai encore la con vic tion. J’ai
vu que ceux qui savent ne sont pas plus
angois sés que ceux qui ne savent pas, eux qui
n’ont d’autres choix que de se tor tu rer l’esprit
et d’ima gi ner le pire.

Nous, méde cins, et tous les soi gnants,
devrions éga le ment recon naî tre fran che ment
que nous entre te nons des pré ju gés per son -
nels et des opi nions pré con çues à pro pos, ou
bien de la con di tion sociale et éco no mique,
ou bien de la capa cité intel lec tuelle, ou bien
encore de la mal adie men tale, et que ces
pré ju gés vien nent tein ter et inflé chir notre
façon d’abor der les ques tions rela ti ves à la
vérité et au par tage de l’infor ma tion. Les
idées pré éta blies vien nent aussi faus ser ou
orien ter l’atti tude de plu sieurs méde cins
quand vient le temps, par exem ple, d’uti li -
ser les mor phi ni ques pour trai ter et limi ter
la dou leur. Si nous n’admet tons pas que nos
credo per son nels ont quel que chose à faire
là-dedans, il sera d’autant plus dif fi cile
d’abor der la tâche déli cate de la trans mis sion
d’une infor ma tion vraie et factuelle.

J’ajoute que le par te na riat recher ché
permet, lorsqu’il s’éta blit, une meilleure
obser vance des trai te ments. Et je ne parle
pas ici d’une obs er vance sou mise, d’une
obser vance con sen tie à contrecœur. On qua -
li fie par fois de « bon patient » celui qui se plie

aux volon tés du méde cin. Je vous sou mets
qu’on se retro uve avec un «meilleur patient»
si sa col la bo ra tion se fonde, non pas sur une
sou mis sion aveu gle, mais sur une con nais -
sance par ta gée. Rien ne vau dra une
obs er vance déci dée par le patient, cet
acquies ce ment et cette adhé sion volon tai res
du patient entraînés par l’accès à une infor -
ma tion exacte, fia ble et com plète. Cette
obs er vance libre ment con sen tie con duit
toujours au mieux-être psy cho lo gi que et
intel lec tuel des patients. Bien entendu, il
n’est pas tou jours facile ni de par ta ger notre
savoir ni de le trans for mer en infor ma tion.
Les rai sons sont mul ti ples. Parler un jar gon
pseu do scien ti fi que et tech ni que ser vira tou -
jours à main te nir une dis tance qui pro té gera
celui qui l’emploie. Mais, la plu part du
temps, ce ne sera pas volon taire et déli béré,
j’en con viens. J’admets aussi que la vul ga ri -
sa tion, la démys ti fi ca tion ou la sim pli fi ca tion
sont des arts dif fi ci les et que peu en ont reçu
le talent. Reste que lors que l’infor ma tion, la
com mu ni ca tion et le par tage s’éta blis sent
entre le méde cin et le patient, la com pli cité
et la con ni vence, si j’ose dire, sont per cep ti -
bles. Alors, il n’y a pas de doute dans ces
cas-là, le patient se sent réel le ment appuyé.
En plus de se sen tir traité, il se sent soigné.

Malgré ce que j’affirme, on m’aura mal
com pris si on dit que je ne vois que des
défauts chez les méde cins. C’est faux. Il y a
eu beau coup de pro grès. On a amé lioré la
for ma tion des étu diants en méde cine, les
pro gram mes universitaires accor dent une
plus grande place à l’infor ma tion et à la
com mu ni ca tion avec les patients. La pra -
tique cli ni que est de plus en plus fon dée sur
l’inter dis ci pli na rité. Les résul tats de ces
efforts sont-ils à la hau teur des atten tes? Je
ne le crois mal heu reu se ment pas. Certains,
par leurs apti tu des per son nel les, davan tage
que par leur for ma tion, sont doués pour
établir une com mu ni ca tion fran che et
honnête. Il n’y a pas de pro blème pour ceux-
là. L’ennui, je dirais, c’est qu’en même temps
que l’on invite les étu diants en méde cine à
fon der la rela tion soi gnant-soi gné sur un
rap port éga li taire, un rap port de par te na riat,
la manière d’ensei gner la méde cine cli ni que
repose encore sur le sys tème des patrons-
pro fes seurs. À l’inté rieur de ce modèle, il y
a fort à parier que l’étu diant qui s’engage
dans une spé cia li sa tion et doit choi sir
l’endroit de ses sta ges et, donc, ses patrons,
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les choi sira en fonc tion de leur com pé tence
scien ti fi que plu tôt que de leur savoir-faire.
Apprendre à écou ter, déve lop per une lec ture
fine et déli cate de son patient ne sera jamais,
hélas, une prio rité, même peut-être pour les
étu diants en psy chia trie. En d’autres ter mes,
le volet scien ti fi que de la méde cine, avec ses
exploits tech no lo gi ques, sera tou jours plus
natu rel le ment recher ché que le seg ment ou
le volet « artis ti que», moins spec ta cu laire.
C’est tri ste, mais c’est comme ça.

Si la par tie n’est pas gagnée, elle n’est pas
non plus per due. Je pro po se rais d’ailleurs en
con clu sion que les pro gram mes d’édu ca tion
et de for ma tion des méde cins et des soi gnants
fas sent une plus grande part à la for ma tion
à la com mu ni ca tion, à l’écoute et à l’empa -
thie. Cette for ma tion et cette sen si bi li sa tion
doi vent au fait non seu le ment être pré co ces,
mais aussi sou te nues. En con sé quence, la
for ma tion médi cale con ti nue devrait offrir
le même contenu.

La nature du problème

Un mot d’abord pour sou li gner que les
présen ta tions des experts invi tés à notre ate -
lier se sont com plé tées har mo nieu se ment.
Madame Fainzang a mis en relief les dif fi -
cul tés ren con trées par les méde cins dans
la com mu ni ca tion de l’infor ma tion aux
patients, alors que le Dr Quenneville a pré -
senté des façons d’affron ter et de sur mon ter
ces obstacles.

Les par ti ci pants à l’ate lier se sont mis
d’accord pour affir mer que l’objec tif de
l’infor ma tion à com mu ni quer au patient est
de cons truire avec un lui un par te na riat
qui lui per met tra d’avoir une meilleure
emprise sur sa mal adie et devrait lui
permettre d’adhé rer le plus com plè te ment
pos si ble aux trai te ments. Le droit du patient
à l’infor ma tion ne fai sant donc pas de doute,
les par ti ci pants se sont ins crits dans une
logi que plus uti li taire que juri dique. Ils se
sont ainsi demandé quel les infor ma tions
seraient uti les au patient pour l’aider à gérer
sa mal adie et com ment en juger. Entre
« trop» et «pas assez» d’infor ma tion, quand
peut-on esti mer qu’elle est suffisante?

Si le but est de com mu ni quer assez
d’infor ma tion au patient pour lui per met tre
de faire de bons choix et de par ti ci per au
mieux aux trai te ments, l’infor ma tion trans -
mise devrait tou jours l’être en fonc tion de
la demande expri mée ou pré sup po sée du
malade et lui être four nie en tenant compte
le plus possible de ses capa ci tés cogni ti ves et

psy cho lo gi ques. Or, selon madame Fainzang,
les méde cins jugent encore trop sou vent de
la nature et de l’impor tance des infor ma -
tions à trans met tre aux patients en tenant
compte de leur appa rence, de leur sta tut et
de leur appar te nance sociale, ren for çant du
même coup les inéga li tés. Une atti tude qui
con duit tou jours dans ces cas-là, à don ner
trop ou pas assez d’information.

Par ailleurs, à avoir pour seule règle
l’appré cia tion de la capa cité des patients à
com pren dre et à accep ter l’infor ma tion trans -
mise peut con duire à cacher ou à rete nir des
ren sei gne ments impor tants. Si l’on ne dis si -
mule plus aujourd’hui aux malades la nature
de leur mal adie, on taira par exemple l’exis -
tence de métas ta ses parce que l’on esti mera
que les patients auront trop de dif fi culté à
gérer cette évo lu tion défa vo ra ble et inquié -
tante de leur condition.

Les actions à mener 
à court terme

Il res sort des dis cus sions plu sieurs actions
à mener, la plu part pour aider les méde -
cins en par ti cu lier à mieux com mu ni quer ;
parce qu’il s’agit ici en effet moins d’infor -
mer que de com mu ni quer, de négo cier
avec les patients un échange, un par te na -
riat per ma nent autour de l’infor ma tion. Il
faut lais ser au patient le temps d’expri mer
ses atten tes et ses deman des, en sachant lui
communiquer suf fi sam ment d’empa thie.
Parce que ce peut être par fois très dif fi -
cile, que ce n’est en tout cas jamais facile,
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on pro pose de for mer dès l’uni ver sité et, par
la suite durant leur carrière, les méde cins à
l’écoute et apte à la négo cia tion. On devra
leur appren dre, plus spé ci fi que ment, à
trans for mer leur savoir en infor ma tion utile
au patient.

La for ma tion à l’écoute et à la com mu -
ni ca tion devrait par ailleurs être éten due à
l’ensem ble des pro fes sion nels des équi pes
afin que tous les inter ve nants en vien nent
à four nir la même infor ma tion, pré cise,
oppor tune et cohérente.

Enfin, dans un autre ordre d’idées, il y
aurait lieu de former les patients aux façons
appro priées d’uti li ser intel li gem ment Inter -
net, de faire un usage adé quat et judi cieux
des infor ma tions que l’on y trouve.

Les per spec ti ves à envi sa ger
à moyen et long termes

Le sou tien au patient, la com mu ni ca tion
avec lui ne devraient pas pren dre fin au
terme de son pre mier trai te ment. Les
malades sont con traints de four nir un tra -
vail men tal con si dé ra ble et d’endu rer une
grande fatigue au cours des trai te ments
initiaux qu’ils doivent subir et ils se sen tent
sou vent aban don nés au moment de quit ter
l’hôpi tal et de repren dre leurs activités.

Le can cer est une mal adie longue et il
est impé rieux de rééva luer la demande et le
besoin d’infor ma tion des patients tout au
long de la tra jec toire de maladie.

Afin de répon dre adé qua te ment à ces
besoins d’infor ma tion et de main te nir un
suivi au long court, il est essen tiel que les
méde cins spé cia lis tes main tien nent un
contact étroit avec les méde cins de famille,
les méde cins généralistes.

Pour appor ter aux patients toute l’aide
utile aussi long temps que néces saire, les res -
sour ces de la com mu nauté, les asso cia tions
de malades, les grou pes d’entraide et de
parole doi vent être mis à contribution.

On recom mande enfin d’uti li ser les infir -
miè res pivots en onco lo gie comme
advo cates – avo cates – et repré sen tantes des
inté rêts et des deman des des malades
auprès des autres professionnels. Encore
faut-il qu’elles soient formées à ce type
d’interventions.

Les obs ta cles ou 
effets per vers éventuels

On note plus d’obs ta cles et d’exi gen ces que
d’effets pervers.

S’il faut répon dre à la demande d’infor -
ma tion de la famille et des pro ches, il est
impor tant de ne pas con fon dre leur situa -
tion avec celle du patient. C’est d’abord à son
endroit que le méde cin est rede va ble. Il faut
donc poser un regard d’ensem ble, faire une
lec ture sys té mi que de la demande d’infor -
ma tion, dis cer nant et dis tin guant à la fois la
demande et le besoin d’infor ma tion du
patient, de la famille et de son réseau social.

Il faut encore savoir doser et juger de
l’infor ma tion qui peut et doit être com mu -
ni quée au patient en tenant compte du
moment, de l’étape de la mal adie et de la
per sonne atteinte de cancer.

Une autre exi gence à laquelle le méde cin
doit se sou met tre con siste à tou jours s’assu -
rer de la com pré hen sion du patient, répé ter
aussi sou vent que néces saire, refor mu ler. Et
parce qu’il s’agit, on l’a dit, d’un long par te -
na riat à cons truire, de savoir don ner du temps
au temps.
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La nature du problème

£ L’objec tif est de cons truire un par te na riat menant à une meilleure emprise du patient sur sa mal adie 
et sa vie, et une plus grande adhé sion aux traitements.

£ Quelles infor ma tions sont uti les au patient pour l’aider à gérer sa mal adie ; com ment en juger?

£ L’infor ma tion, entre « trop» et «pas assez», sera tou jours fonction :
– de l’appré cia tion de la demande et des capa ci tés cogni ti ves et psy cho lo gi ques des malades ;
– mais, mal heu reu se ment aussi des pré sup po sés de leur appar te nance sociale

Les actions à mener à court terme

£ Former, dès l’uni ver sité et en cours d’exer cice, les méde cins à l’écoute et à la négociation.

£ Leur appren dre à trans for mer leur savoir en infor ma tion utile aux patients.

£ Offrir une for ma tion com mune à l’ensem ble des pro fes sion nels des équi pes afin qu’ils trans met tent
une information com mune et cohérente.

£ Former les patients à la recher che sur Internet.

Les per spec ti ves à envi sa ger à moyen et long termes

£ Ne pas aban don ner le patient après le pre mier traitement.

£ Réévaluer la demande d’infor ma tion tout au long de leur maladie.

£ Maintenir le con tact avec les méde cins de famille pour un suivi au long cours.

£ Mettre à con tri bu tion les res sour ces de la com mu nauté (les asso cia tions de malades, les grou pes d’entraide
et de parole).

£ Utiliser les infir miè res pivots en onco lo gie, les former à cela, comme avo cates et repré sen tantes des deman -
des du malade auprès des professionnels.

Les obs ta cles ou effets per vers éventuels

£ Transmettre de l’infor ma tion à la famille mais ne pas con fon dre la posi tion du malade avec celle
de ses proches.

£ Apprendre à faire une lec ture sys té mi que de la demande d’infor ma tion dis tin guant le besoin d’infor ma tion
des uns et des autres.

£ Juger de l’infor ma tion à com mu ni quer au patient en tenant compte de l’étape de sa maladie.

£ S’assu rer de la com pré hen sion du patient, répé ter, reformuler.

£ Parce qu’il s’agit d’un long par te na riat, savoir don ner du temps au temps.

r é c a p i t u l a t i f  L’infor ma tion : entre « trop» et «pas assez»
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